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Objectif.– Le syndrome d’Ehlers-Danlos est une affection génétique handica-
pante de l’ensemble du tissu conjonctif qui n’est pas rare mais qui est très rarement
diagnostiquée par(ce que mal connue. L’annonce du syndrome, de ses
conséquences et des thérapeutiques à entreprendre est difficile pour les patients
face aux doutes et aux dénégations. L’absence de test génétique complique la
démarche.
Mate´riel/me´thode.– Il s’agit d’une éducation en groupe qui met en contact des
personnes avec un syndrome d’Ehlers-Danlos et leur famille avec des
professionnels et d’autres patients.
Les sessions sont sur une journée à l’Hôtel-Dieu de Paris : 30 patients
proches,médecins, soignants.
La matinée est consacrée, en amphithéâtre, à des exposés avec discussions par
des professionnels intervenant dans le diagnostic ou le traitement du syndrome
d’Ehlers-Danlos. l’après-midi : ateliers dans les locaux du service de MPR.
Les conférences (diaporamas ou films des interventions sont accessibles sur le
site de l’ASED. Au-delà des conférences, une information régulière est assurée
par internet et par diffusion de documents.
Re´sultats.– Six séances de formation ont eu lieu depuis septembre 2010. Les
thèmes abordés (exposés ou ateliers) sont : génétique, physiopathologie,
douleurs, sommeil, problèmes digestifs, respiratoires, gynécologiques, pro-
prioceptifs, psychologiques, inclusion sociale, généraliste.
La participation moyenne par séances a été de 60 personnes (30 patients,
20 aidants, 12 soignants). Le taux de satisfaction est élevé et porte sur le fait de
rencontrer des professionnels et d’être en contact avec d’autres personnes
partageant les mêmes difficultés.
Discussion.– Cette première expérience a atteint son premier objectif de prise
de conscience et d’applications concrètes de prévention (risque hémorragique,
risque cicatriciel) et de thérapeutiques spécifiques (vêtements compressifs,
percussionnaire, oxygénothérapie).Conclusion.– Il est important aussi, qu’une formation continue des médecins
soit mise en place, la méconnaissance du syndrome par le corps médical restant
l’obstacle principal à la progression des patients.
Pour en savoir plus
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Objectifs.– Depuis trois ans le programme « Neurochute » permet de faire
bénéficier, pour des patients neurologiques (Traumatisme crânien, AVC,
Parkinson), des savoirs et compétences basés sur la prévention des chutes via de
l’éducation thérapeutique et de l’activité physique adaptée. L’objectif principal
de ce type de programme est simple : réduire le nombre de chutes et les
conséquences associées (fractures, hospitalisations. . .).
Me´thode.– Ce programme ambulatoire se déroule en deux temps : le premier est
consacré aux bilans (évaluation des déficiences, questionnaire de qualité de vie,
diagnostic éducatif), le deuxième consacré à l’éducation avec mise en situation
de risque de chute, explications et mise en pratique du relevé de chute par les
patients. Lors des bilans, les patients passent un diagnostic éducatif pour évaluer
leurs connaissances et compétences sur les différents thèmes proposés telles que
la connaissance de leur pathologie, les conséquences d’une chute. . .
L’éducation thérapeutique utilise différents outils notamment des vidéos
spécialement créées avec : simulation de situations à risque de chute, relevé du
sol, exercices personnalisés pour faire de l’activité physique, l’aménagement de
l’habitat, les aides techniques.
Re´sultats.– Par rapport au risque de chute, les résultats semblent pour l’instant
non quantifiables au vu du faible nombre de patients pris en charge par ce
programme jusqu’à présent. Néanmoins, cette étude montre la faisabilité de ce
type de prise en charge pluridisciplinaire et le rôle spécifique des activités
physiques adaptées dans la prévention de la chute chez le patient neurologique.
Discussion.– Dans un avenir proche, notre but est de garder le contact avec les
différents patients pour juger de l’efficacité au long cours de ce programme. De
plus, devant le faible nombre d’association proposant de l’activité physique
adaptée à cette catégorie de patient, la création d’un dispositif associatif
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We have set up an educational therapeutic programme in our ward for patients
scheduled for implantation of a knee prostheses. After individual assessment,
future patients are invited to an information meeting during which we talk with
them about the anaesthesia, the surgery and rehabilitation (video, paper board
and therapeutic tools).
Targets.– Evaluate the benefit of the therapeutic education for the patient before
installing the prosthesis, The goal of the programme is to elaborate a project
with the patients and their entourage during their therapy. At the end there is a
group seance of rehabilitation in the presence of other patients who had
undergone surgery two weeks earlier. This meeting allows a face-to-face
encounter between the patients and the therapists that will be providing them
care and the discovery of the various tools that will be used during the
rehabilitation. This educational therapeutic programme is conducted one month
before fitting a total knee prosthesis.
Patients.– Group 1: All patients who participated in the educational therapeutic
programme before the installation of a rotatory 3 compartment knee prosthesis,
operated on by the same surgeon and having followed the same rehabilitation
protocol. Group 2: All patients who did not participate in the educational
therapeutic programme.
Method.– Process analysis A process is defined as ‘‘a logical series of related
transactions that converts input to results or output’’. Process Analysis is an
approach that consists in identifying, describing and improving a process. Once
the process chosen and the objectives clearly defined, the next step is the process
description with:– the input and output results (needs, specifications, satisfaction, etc.);– a method to achieve objectives (steps, responsibilities, etc.);– an assessment method
The process improving is principally based on identifying dysfunctions and on
indicators monitoring. For our programme, we have described the several steps
to organize our therapeutic education program. In order to assess the
programme impact on the patients, we asked them and their entourage to fill in a
questionnaire, one before the meeting and one after the meeting. The final step
was the definition of improvement actions. The degree of anxiety before the
meeting then after the meeting was estimated by the Questionnaire of self-
assessment of the anxiety: ‘‘state-trait’’ STAI Forme Y-A and Y-B. Spielberger
CD, 1983. (French translation Schweitzer MB and Paulhan I, 1990. From Guelfi
JD). Patient and entourage enquiries Camparison EVA to J5 and J21.
Results and discussion.– We have shown that these meetings allow for better
pain management as of the 5th postoperative day, and decrease the anxiety prior
to the operation for the patient and their entourage.
http://dx.doi.org/10.1016/j.rehab.2012.07.323P110-e
An experience of education and rehabilitation medicine
in the common form of Ehlers Danlos syndrome.
About 180 cases
C. Hamonet a,*, N. Serre b, K. Be´nistan c, D. Deparcy d, E. Vlamynck e,
A. Dutreuilh f, M. Vienne g, A. Bougatef g, K. Leroux h, J.D. Zeitoun i,
A. Gompel j, A. Metlaine k, C. Se´journe´ l, A. Benachi m, A.G. Cordier m,
Y. Raffray n, M.P. Be´zire o
a Service de me´decine physique et re´adaptation Hoˆtel-Dieu de Paris,
1, place du Parvis-Notre-Dame, Paris cedex 04, France
b Association apprivoiser le syndrome d’Ehlers-Danlos (ASED), France
c De´partement de ge´ne´tique me´dicale, hoˆpital Raymond-Poincare´,
104, boulevard Raymond-Poincare´, 92280 Garches, France
d Sice de me´decine physique re´adaptation, centre hospitalier Gustave-Dron,
155, rue du Pre´sident-Coty, 59208 Tourcoing, France
e Orthope´die Vlamynck, 34, rue de l’Orangerie, 78000 Versailles, France
f Orthope´die Vlaminck, 34, rue de l’Orangerie, 78000 Versailles, France
g I.M.A.Percussionnaire, Marina Buro 1752 RD6007, 06270 Villeneuve-
Loubet, France
h ADEP assistance, 2 rue Benoıˆt-Malon, 92150 Suresnes, France
i Gastroente´rologie, 7, rue de Chaligny, 75012, Francej Unite´ de gyne´cologie me´dicale, Hoˆpital Cochin Port-Royal,
27 rue du Faubourg-Saint-Jacques, 75679 Paris cedex 14, France
k Centre national de re´fe´rence des maladies rares de la vigilance Hoˆtel-Dieu
de Paris, 1, place du Parvis-Notre-Dame, 75122 Paris cedex 04, France
l Me´decine ge´ne´rale, 2, rue Euge`ne-Brou, 91630 Marolles-en-Hurepoix,
France
m Service de gyne´cologie obste´trique me´decine de la reproduction, hoˆpital
Antoine-Be´cle`re, 157, rue de la Porte-de-Trivaux, 92141 Clamart, France
n Centre de la douleur, hoˆpital Tenon, 4, rue de la Chine 75020 Paris, France




Keywords: Ehlers-Danlos syndrome (EDS); Notification of the disability;
Physical medicine and rehabilitation; Carers; Patient organizations
Introduction.– Ehlers-Danlos syndrome is a debilitating genetic disorder
affecting connective tissue. It is not uncommon but rarely diagnosed because it
is not well known. The announcement of the syndrome, its consequences and
the therapeutics to be undertaken is difficult for patients who experience doubt
and denial. The absence of genetic testing complicates the process.
Methodology.– This was an education group designed to connect people with
Ehlers-Danlos Syndrome and their families with professionals and other
patients. One-day sessions were held in the Hotel-Dieu Hospital in Paris: 30
patients relatives, doctors, caregivers. The morning session was held in an
amphitheater with discussions about presentations by professionals in diagnosis
or treatment of Ehlers-Danlos syndrome. Afternoon workshops took place in the
local MPR unit. Conferences (slides or films of interventions were available on
the ASED website. Beyond the conferences, regular information was provided
via Internet and via information documents.
Results.– Six training sessions have been held since September 2010. Themes
(papers or workshops) on genetics, pathophysiology, pain, sleep, digestive
problems, respiratory, gynaecological, proprioceptive, psychological, social
acceptance, general aspects.The average attendance per session was 60 persons
(30 patients, 20 caregivers, 12 caregivers). The satisfaction rate was high and
related to the fact the patients met professionals and were in contact with other
people with similar difficulties.
Discussion.– This first experiment has reached its first goal of awareness and
prevention of specific applications (risk of bleeding, risk of scarring) and
specific treatment (compression garments, intrapulmonary percussiveventi-
laion, oxygen therapy).
Conclusion.– It is also important that this programme is associated with
physician training in order to improve awareness of the syndrome in the medical
community, still the main obstacle hindering progress of patients.
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